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Paakirjoitus | Ledare

Aivoterveys on arjen valintoj
ja yhteinen asiamme

Aivoterveys on osa elamanlaatuamme.
Jokainen hyvin nukuttu yo, varikas ja
terveellinen ateria, kavelylenkki, ystavan
kanssa kayty keskustelu ja merkityksellinen
kohtaaminen rakentavat aivoillemme
parempaa huomista.

Aivoterveys on tarkead meille kaikille.
Erityisen tarkeda se on silloin, kun aivoissa
on jo todettu sairaus tai vamma. Aivo-
terveydesta huolehtiminen ei ole kuiten-
kaan vain yksilon tehtava. Jatkuva arsy-
ketulva, huoli ja kuormitus haastavat ai-
voja. On tarkedd, ettd rakennamme arkea,
koulutusta, tydelamaa ja palveluita taval-
la, joka tukee palautumista, keskittymis-
ta ja osallisuutta. Aivot ovat arvokas paa-
oma, josta kannattaa huolehtia téndan ja
huomenna.

Aivosairaudet ovat yhteiskunnallisesti,
taloudellisesti ja inhimillisesti yksi kalleim-
mista kansansairauksistamme. Usein kiin-
nitdmme huomiota aivoterveyteemme vas-
ta siind vaiheessa, kun ilmenee ongelmia
muistissa, hahmottamisessa, oppimisessa,
puheessa tai tarkkaavaisuudessa. Lahes
jokaisella suomalaisella on kokemus lahei-
sen, tuttavan tai tyokaverin aivosairauden
vaikutuksista elamaan. Yha useammalla
meista kokemus on my6s omakohtainen.

Epilepsiaa sairastaa Suomessa noin
60 000 ihmista. Siihen voi sairastua meis-
ta kuka vain missa iassa tahansa. Epilepsiat
muodostavat laajan neurologisten sairauk-
sien joukon ja syita voi olla satoja erilaisia.
Hairio aivojen toiminnassa voi johtua
hermosolujen vaurioista tai perinnéllisis-

ta toimintahairioista, joita ei voi ennalta
ehkaista. Kaikki paahan kohdistuvat tapa-
turmat ja vauriot, jotka héiritsevat aivojen
toimintaa tai rakennetta, voivat aiheuttaa
my0s epilepsiaa. Pdatd suojaamalla ja
tapaturmien valttamiselld voimme turvata
aivojamme.

Kansallinen Neurokeskus ja Suomen
Aivot ry muodostavat yhdessa Suomen
aivoterveysverkoston, joka valmistelee
Suomeen kattavaa aivoterveysstrategiaa.
Neurologian professori Mika Martikainen
kertoo sivuilla 6-7 valmisteilla olevasta
aivoterveysstrategiasta.

Hyvaa syksya toivottaen,
Virpi Tarkiainen
toiminnanjohtaja

Hjarnhalsa ar vardagsval och var gemensamma sak

Hjérnhélsa ar en del av var livskvalitet.
Varje natt med god somn, varje fargglad
och halsosam maltid, varje promenad,
varje samtal med en van och varje menings-
fullt méte bidrar till att bygga en battre
framtid for vara hjarnor.

Hjarnhalsa ar viktigt for oss alla. Det ar
sarskilt viktigt nar en sjukdom eller ska-
da redan har konstaterats i hjarnan. Att
ta hand om hjarnhélsan ar dock inte bara
en uppgift for individen. Ett standigt flode
av stimuli, oro och pafrestningar utmanar
hjarnan. Det &r viktigt att vi utformar var-
dagen, utbildningen, arbetslivet och tjans-
terna pa ett satt som framjar dterhamtning,
koncentration och delaktighet. Hjdrnan ar
en vardefull tillgdng som det [6nar sig att
ta hand om bade idag och imorgon.

www.epilepsia.fi

Hjarnsjukdomar &r ett av vara dyraste
folkhalsoproblem, bdde samhallsmassigt,
ekonomiskt och manskligt sett. Ofta upp-
marksammar vi var hjarnhélsa forst nar
problem uppstar med minnet, uppfatt-
ningsférmagan, inlarningen, talet eller
uppmarksamheten. Nastan alla finlédndare
har erfarenhet av hur en hjarnsjukdom
paverkar livet hos en nérstaende, bekant
eller kollega. Allt fler av oss har dessutom
egna erfarenheter av detta.

Cirka 60 000 méanniskor i Finland har
epilepsi. Vem som helst av oss kan drab-
bas, oavsett alder. Epilepsi omfattar en
bred grupp av neurologiska sjukdomar och
det kan finnas hundratals olika orsaker.
Storningar i hjarnans funktion kan bero pa
skador pa nervcellerna eller &rftliga funk-

epilepsialiitto@epilepsia.fi

tionsstérningar som inte gar att forebygga.
Alla olyckor och skador som drabbar huvu-

det och som stor hjarnans funktion eller
struktur kan ocksa orsaka epilepsi. Genom
att skydda huvudet och undvika olyckor
kan vi skydda véra hjarnor.

Nationella neurocentret och Suomen
Aivot ry bildar tillsammans det finska
natverket for hjarnhalsa, som utarbetar en
omfattande strategi for hjarnhalsa i
Finland. Mika Martikainen, professor i
neurologi, berdttar pa sidorna 6-7 om den

hjarnhalsostrategi som ar under beredning.

Med 6nskan om en fin host,
Virpi Tarkiainen
verksamhetsledare

KUVA: ISTOCK.COM/IRINA GUTYRYAK



Teksti: Elina Kelola
Kuva: Tainan kotialbumi

TEEMAVUOSI: EPILEPSIA JATYOELAMA

Tyoelama kulki muun
elaman rinnalla

Kun pitkan tyouran tehnyt Taina (67) katsoo taaksepain, tarkeimmiksi asioiksi
eivat nouse yksittaiset saavutukset ja tittelit, vaan tyoelaman rinnalla eletty muu
elama. Epilepsialla on ollut siina roolinsa, mutta padosassa ovat olleet ihmiset,
harrastukset ja yhteisot. Niista on [oytynyt myos vertaistukea.

pilepsia ei ndy elakkeelld olevan ja
E omaishoitajana toimivan Tainan ela-

massa muuten kuin aamuisin ja iltai-
sin otettavina ladakkeina, mutta epilepsia
kulkee silti aina mukana. Nykyisin han ajat-
telee, etta epilepsia on yksi sairaus muiden
joukoissa.

- Joku sairaus nakyy paallepdin joku ei,
Taina toteaa.

Tahan ajatukseen padaseminen on vaati-
nut aikaa ja elamankokemusta. Nuorempa-
na sairauden hyvaksyminen ei ollut
helppoa.

Yli 20 vuotta salailua ja
sairauden kieltamista
Ensimmaisen tajuttomuuskouristuskoh-
tauksen Taina sai jouluaattona 1985. Han
oli tuolloin 27-vuotias aiti, joka kavi kaup-
paopiston viimeista luokkaa. Diagnoosin
han sai pian kohtauksen jalkeen.

Kun Taina valmistui kauppaopistosta,
han sai kaupungilta maaraaikaisia toita.
Kolmen vuoden jalkeen han onnistui saa-
maan vakituisen tyopaikan palvelusihteeri-
na rakennusvalvonnasta.

- En ymmartanyt teknisesta puolesta
oikein mitaan. Kaikki oli minulle outoa,
mutta vahitellen aloin pitaa tyosta.

Tainan suhtautuminen epilepsiaan oli
pitkaan ristiriitaista. Epilepsia heratti
hapeda, eika kaikkien ldheistenkaan ollut
helppo hyvéksya sairautta. Taina pelkasi
ladkkeiden haittavaikutuksia ja niiden
kayttdminen tuntui vaikealle. Sen takia

kohtauksia tuli edelleen muutamia vuodes-
sa. TyOpaikalla kohtauksia ei kuitenkaan
tullut kertaakaan.

Sairauslomalla Taina oli epilepsian takia
kaksi kertaa. Ensimmainen kerta oli, kun
han sai kotona kohtauksen ja hanen nenan-
sa murtui. Toisen kerran han oli poissa
toista pitkittyneen kohtauksen jalkeen.

Piilottelua, salailua ja sairauden kielta-
mista kesti lopulta 21 vuotta.

Puhe epilepsiasta arkipaivaistyi
Pitkittyneen kohtauksen jalkeen Taina
ymmarsi sairaalassa tilanteen vakavuuden
ja laakityksen merkityksen. Tuolloin han
kertoi myos tyopaikallaan epilepsiasta.
Han kokee, ettei esihenkild taysin ymmar-
tanyt tilannetta. Han totesi Tainalle, etta
koska sairaus ei ole ennenkaan haitannut,
niin jatketaan kuten aiemmin.

- Mina en kuitenkaan ollut siind kohtaa
ennallani. Vahaisinkin itsevarmuus oli
rapissut pois, pelkdsin kohtauksia ja tunsin
my0s kuolemanpelkoa.

Pelkoja oli arjessa koko ajan niin koto-
na kuin tyopaikalla. Taina muistelee, etta
jotenkin niista kuitenkin vain selvisi paiva
kerrallaan.

Piilottelua, salailua ja
sairauden kieltamista
kesti lopulta 21 vuotta.

Suurin osa tyokavereista suhtautui
Tainan epilepsiaan asiallisesti. Osa kyseli
neuvoja, miten pitaisi toimia, jos Taina saisi
kohtauksen tdissa.

- Oli myos tyokaveri, joka pelkasi, etta
epilepsia tarttuu.

Kun Taina alkoi pikkuhiljaa hyvaksya sai-
rautensa osaksi eldamaansa, han huomasi,
ettd myods muiden suhtautuminen siihen oli
helpompaa. Epilepsiaa sairastaville tarkoi-
tetulle kurssille osallistuminen ja vertaistu-
ki auttoivat osaltaan ymmartamaan arkea
epilepsian kanssa.

Taina on myds kaynyt ensimmaisten
joukossa Epilepsialiiton vertaisohjaaja-
koulutuksen. Vertaisena muiden tarinoita
kuunnellessaan han on oppinut, miten mo-
nimuotoinen epilepsia voi olla.

- Nykyisin puhun epilepsiasta, sairasta-
misesta ja sen eri vivahteista kuin nakki-
leivan syomisesta. Se ei ole enaa sellainen
morko.

Elakevuodet toivat uuden roolin
Kun Taina taytti 64 vuotta, tunsi han ole-
vansa hyvdssa kunnossa. Han ei halunnut
jaada viela elakkeelle. Eldakelaskurista selvi-
si, etta eldke olisi vahan suurempi, jos han
olisi toissa reilun vuoden kauemmin. Sa-
malla hanella olisi hyvaa aikaa sopeutua
elamanmuutokseen.

Elakkeelle jd@aminen meni lopulta kuin
huomaamatta, sillé puolison sairaudet
alkoivat samaan aikaan.

- Olin tuolloin jo puolisoni taysipaivdinen
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autonkuljettaja. Vein ladkariin ja hoitajan
luokse seka huolehdin muista asioita.

Kun elake alkoi, Tainasta tuli omaishoita-
ja. Sen jalkeen roolit kotona muuttuivat.

- Tama on mielenkiintoinen sekoitus
kaikkea. Olen puoliso, mutta minulla on
paljon monipuolisempi toimenkuva hoito-
tyosta talkkariksi.

Omaishoitajana Taina on huomannut,
ettei tuen saaminen ole valttamatta help-
poa. Esimerkiksi ensimmainen kuljetustuki-
hakemus tuli bumerangina takaisin, mutta
Taina haki sita sinnikkaasti uudelleen.

Aiemmasta koulutuksesta ja pitkasta
tyourasta on ollut hyotya.

- Osaan etsia tietoa ja tayttaa hakemuk-
sia. Meilld on oikeus palveluihin, jotka meil-
le kuuluvat.

Hyvinvointi ja jaksaminen
etusijalle

Arjessa epilepsian kanssa Taina kiinnittaa
erityisesti huomiota muutamiin asioihin.
Esimerkiksi han ei lahde ajamaan autoa
vasyneena. Lisaksi han yrittaa sydda saan-
néllisesti ja muutenkin pitaa itsestdan
hyvaa huolta.

Jos Taina antaisi nuorelle itselleen neu-
voja, niita olisi kaksi.

- Ensimmainen on huolehtia terveydesta
ja yleiskunnosta. Sen verran, kun kohtuu-
della voi ja sairaus sallii.

Tyouran aikana liikunta oli Tainalle tar-
ked harrastus. Han lenkkeili paljon ja kavi
tansseissa parikin kertaa viikossa. Elakkeel-
1 arjen muututtua liilkunnan harrastami-
nen on jaanyt vdhemmalle. Omakotitalon
tyot, kuten nurmikon leikkaaminen ja
lumenluonti kayvat kuitenkin kuntoilusta.

Toisena hyodyllisena neuvona Taina ha-
luaa nostaa esiin, etta elamassa olisi hyva
olla jotakin tarkeaa ja mielekasta tyon ulko-
puolella. Hanelle se on tarkoittanut perhet-
ta, johon kuuluu nykyiselldan puolison
lisaksi tytar ja kaksi lastenlasta. Lisaksi
ystavat ja yhteisot, joissa tapaa muita, ovat
olleet aina isossa roolissa.

- Aikuisella ialla ystavystyminen on
vaikeampaa, mutta tarve ei kuitenkaan
vdhene.

Taina on ollut aina aktiivisesti mukana
jarjestoissa. Puheessa vilahtelevat tdiman
tasta ainakin paikallinen epilepsiayhdistys,
Epilepsialiitto, ammattiyhdistys, latuyhdis-
tys, suunnistusseura ja eldakeldisyhdistys.

Elakkeelle jaddessaan Taina vahensi va-
paaehtoistyota, mutta ei han ole malttanut
jaada kokonaan taustalle. Nykyisin han toi-

www.epilepsia.fi

Taina ja Reijo seuraavat yhdessd esimerkiksi urheilua ja katsovat elokuvia.

mii eldkeldisyhdistyksen sihteerind. Lisaksi
Taina kdy puolisonsa kanssa saannollisesti
elakeldiskerhossa.

Etdosallistuminen avaa
mahdollisuuksia

Uuden oppiminen on Tainalle edelleen tar-
kedd. Han on osallistunut esimerkiksi ela-
keldisyhdistyksen tietokonekurssille ja Epi-
lepsialiiton webinaareihin. Han pitda
hyvédna asiana, ettd osallistuminen onnis-
tuu etana.

epilepsialiitto@epilepsia.fi

- Minulle sopii hyvin, etta saan laittaa
perdkammarin oven kiinni ja osallistua ko-
toa kasin. Muuten en ehka jaksaisi kaikkea.

Haastattelun jdlkeen Taina palaa arkeen,
jossa merkitykselliset hetket syntyvat
tutuista tavoista. lltapdivisin han keittaa
pannullisen kahvia ja istuu keittion pdydan
dareen puolisonsa kanssa.

- Kahvin ja voileipien lomassa keskuste-
lemme kaikista tarkeista asioista. Olipa se
sitten paivan politiikkaa, maailmanmenoa
- tai vain muistelemme menneita. |



Teksti: Vesa Keinonen

Kuva: Mika Martikaisen albumi ja iStock.com/boonstudio

Suomen aivoterveys-
strategia huomioi
myos epilepsian

Epilepsiaa sairastavien kannattaa panostaa omaan aivoterveyteensa. Paan
suojeleminen vammoilta, mahdollisimman hyvin nukkuminen ja paihteiden
kayton valttdminen ovat tassa konkreettisia keinoja.

ivoterveys nousee julkisessa keskus-

’ N telussa yha useammin esille. Silla
tarkoitetaan lapi eldmaén jatkuvaa ai-
vojen hyvaa toimintakykya ja hyvinvointia.

Kyseessa ei ole mikaan pieni asia.

Aivosairaudet aiheuttavat terveiden elin-
vuosien menetyksia enemman kuin mit-
kaan muut taudit. Joka kolmas kuolema
Suomessa johtuu aivosairauksista, joista
yleisimpia ovat muistisairaudet, masennus
ja aivoverenkiertohairiot.

Aivoterveyttd viedaan nyt eteenpdin
laajojen hartioiden turvin. Suomen aivo-
terveysstrategiaa on koostamassa laaja
verkosto erilaisia toimijoita.

Mukana ovat Kansallinen Neurokeskus
sekd Suomen Aivot ry, jonka jasen myds
Epilepsialiitto on.

- Pyrimme siihen, ettd aivoterveyteen
liittyvid asioita otettaisiin yhteiskunnan
paatoksenteossa laajasti ja kaikilla osa-
alueilla huomioon, sanoo Suomen Aivot
ry:n puheenjohtaja, Oulun yliopiston
neurologian professori Mika Martikainen.

Aivoterveysstrategialla halutaan lisata
yleista tietoisuutta aivoterveydesta ja tuo-
da esille keinoja vahvistaa aivojen hyvin-
vointia.

- Tarkeita osia strategiaa ovat myds aivo-
terveyden ja aivosairauksien tutkimus,
kehitys ja innovaatiot sekd aivosairauksien
hoidon kehittdminen, Martikainen jatkaa.

Epilepsian osalta strategia korostaa
aivosairauksien ennaltaehkaisya, oikea-
aikaista diagnostiikkaa ja laadukasta
hoitoa.

Mika Martikainen nakee kiireellisen
hoidon Suomessa toimivan hyvin, mutta
kiireettomien hoitojen tilanteesta han on
huolissaan.

- Etenkin perustason sote-palvelut
toteutuvat talla hetkelld valitettavasti eri-
arvoisesti.

Ikadantyminen tuo monia
haasteita

Professori Martikaisen mukaan yksi tosi-
asia vaikuttaa koko ajan suomalaisten aivo-
terveyden taustatekijana. Me ikddnnymme
melkoisella vauhdilla.

Elinianodotteen pidentyminen enteilee
monien ikdantymiseen liittyvien aivosai-
rauksien yleistymista ldhivuosikymmenina.

Se tuo yhteiskunnalle uudenlaisia haas-
teita. On pohdittava sitd, miten ihmiset ja
heiddn aivonsa voivat mahdollisimman
hyvin pitkalle vanhuuteen saakka.

- Etenkin nuorten lisdantyneet mielen-
terveyden haasteet ovat toinen merkittava
huolenaihe.

Tydeldmakin on muuttunut kognitiivises-
ti vaativammaksi, mika kuormittaa aivoja
monella tavalla.

- Ty6uran aikana joudutaan uusien taito-

Professori Mika Martikainen mieltdd
aivoterveyden yhdeksi maamme
tulevaisuuden kriittisistd tekijéistd.

jen ohella opettelemaan entistéd useammin
uusi ammattikin, Martikainen toteaa.

Han arvioikin, ettd Suomi ei pysy
globaalin talouden vauhdissa ilman ihmis-
ten mahdollisimman hyvaa aivoterveytta.

- Jotta aivoterveyden asia edistyisi, niin
poliittinen paatoksenteko on saatava
mukaan. Haluammekin saada Suomen
aivoterveysstrategian elementteja jo
seuraavaan hallitusohjelmaan.
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Mika Martikainen huomauttaa, etta aivo-
terveys ei kuitenkaan ole vain tulevaisuu-
den haaste, vaan se on osin jo nyt mukana
yhteiskunnallisessa keskustelussa.

Esimerkiksi pyrkimys rajoittaa lasten ja
nuorten kdannykankayttoa liittyy vahvasti
aivoterveyteen.

- Maailman muuttumista emme voi
pysayttaa, mutta voimme miettia sita,
miten parjaamme muuttuvassa maailmas-
sa niin, ettd aivomme voisivat mahdollisim-
man hyvin.

Jokainen voi toimia oman
aivoterveytensa hyvaksi
Martikaisen mukaan aivoterveys koskee
meitd kaikkia. Aivoja pitdd suojella synty-
mastd vanhuuteen saakka.

- lhminen ei koskaan ole niin vanha,
etteikd aivojen hyvaksi kannattaisi tehda
jotain, eika ikind ole liian aikaista aloittaa.

Professori antaa muistisdannon. Ne asiat,
jotka ovat syddmelle terveellisia, tekevat
lahtokohtaisesti myos aivoille hyvaa.

- Ei kannata tupakoida ja verenpaine
seka verensokeri kannattaa pitda normaa-
lilla tasolla. Ylipainoa on hyva valttaa ja liik-
kua saannollisesti. Ei tarvita kilpaurheilua,
vaan tavallinen arkiliikunta riittaa, Martikai-
nen luettelee.

Lihasten tapaan aivotkin pitavat siita,
etta niita kaytetaan aktiivisesti.

- Kiinnostus maailman eri asioita koh-
taan seka aktiiviset sosiaaliset suhteet ovat
aivoillekin hyvaksi.

Hyvan unen merkitysta neurologian
professori korostaa. Koko ajan julkaistaan
uutta tutkimusta unen vaikutuksesta hyvin-
voinnillemme.

- Meilla Oulun yliopistossa tutkitaan
aivojen glymfaattista kiertoa, joka on
eraanlainen viemarijarjestelma. Se puhdis-
taa unen aikana aivokudoksesta erilaisia
kuona-aineita pois.

Epilepsialiitto mukana strategian
suunnittelussa
Monien muiden potilasjarjestojen tapaan
my0s Epilepsialiitto osallistuu Suomen
Aivot ry:n jasenjarjestona kansallisen aivo-
terveysstrategian suunnitteluun.

Mika Martikaisen mukaan epilepsiaa sai-
rastavien on hyva panostaa omaan aivoter-
veyteensa.

www.epilepsia.fi

- Suojellaan paatd vammoilta, nukutaan
hyvin ja valtetdan paihteiden kayttod, han
antaa kdytannon vinkkeja.

Professori huomauttaa, ettd epilepsian
hoidon jatkuva kehittyminen parantaa jo
itsessaan epilepsiaa sairastavien aivoter-
veytta.

- Uudet ladkkeet ovat tarkea asia. Erityi-
sesti silla on vaikutusta, etta pystytdaan raa-
taléimaan hoitoa mahdollisimman hyvin
potilaalle sopivaksi ladkkeiden siedettavyy-
den ja sivuvaikutusten suhteen.

Kaikista ladketieteen keinoista huolimat-
ta on edelleen ihmisia, joilla epilepsia on
vaikeahoitoinen, eikd kohtauksettomuut-
ta saavuteta.

- Silloin pyritaan siihen, etta heidan arki-
pdivan vointinsa ja toimintakykynsa olisivat
niin hyvalla tasolla kuin mahdollista. Mita
vahemman epilepsia maarittaa elamaa,
sitd parempi, Martikainen kiteyttaa.

Yksittdisella asiallakin on
merkitysta

Mika Martikainen on tyoskennellyt l[dakari-
na noin 25 vuotta ja neurologian erikoislaa-
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karind vuodesta 2009 ldhtien. Han hoitaa
neurologina myds epilepsiapotilaita.

Professori kertoo havainneensa, kuinka
kokonaisvaltainen asia epilepsia perhees-
saon.

- Joskus aikuisikaisenkin vaikeaa epi-
lepsiaa sairastavan ikdantyvat vanhemmat
saattavat olla hyvin intensiivisesti mukana
hanen hoidossaan ja arjessaan.

Martikaisen mukaan epilepsiaa ei yleen-
sa voida tdysin parantaa. Silti [aakarilla on
naissakin tilanteissa paljonkin tehtavaa.

- Jonkin yksittdisenkin asian saaminen
paremmalle tolalle voi olla potilaalle mer-
kittava asia. Samoin inhimillinen kohtaa-
minen ja toivon antaminen ovat aina olen-
naisia asioita myds epilepsiaa sairastavan
kohdalla.

Kiireisen tyon vastapainoksi oululais-
professori huoltaa omia aivojaan esimer-
kiksi lukemalla rauhassa hyvaa romaania.
Se kuljettaa mielen kohti aivan uusia maa-
ilmoja.

- My0s luonnon ilmididen aistiminen esi-
merkiksi metsassa lenkkeillessa on miellyt-
tévaa ja elvyttdvaa, Martikainen sanoo. ®
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Kun hormonit muuttuvat

— miten vaihdevuodet
voivat vaikuttaa epi

Vaihdevuodet ovat
luonnollinen osa
naisen elamaa, mutta
epilepsiaa sairastavalle
ne voivat herattaa
tavallista enemman
kysymyksia. Muuttuuko
kohtausherkkyys? Voiko
hormonihoitoa kayttaa
turvallisesti? Mista
tietaa, liittyvatko uudet
oireet vaihdevuosiin vai
epilepsiaan?

utkimustietoa vaihdevuosien vaiku-
Ttuksista epilepsiaan on edelleen mel-

ko vahan. Nykyisen tiedon perusteel-
la voidaan todeta, ettd hormonimuutokset
voivat vaikuttaa epilepsiaan yksilollisesti.
Yhdellad kohtaukset voivat lisdantya, toisel-
la pysya ennallaan ja kolmannella jopa va-
hentya. Siksi tarkeintd on oppia tunnista-
maan oman elimistén muutoksia.

Mita perimenopaussi ja
menopaussi tarkoittavat?
Vaihdevuodet eivat ole yksittdinen tapah-
tuma, vaan useita vuosia kestava elaman-
vaihe. Vaihdevuosia edeltavaa siirtymavai-
hetta kutsutaan perimenopaussiksi. Sen

aikana munasarjojen hormonituotanto
alkaa muuttua ja kuukautiskierrot muut-
tuvat usein epasaannollisiksi. Samalla voi-
vat alkaa vaihdevuosioireet, kuten kuumat
aallot, yohikoilu, univaikeudet ja mielialan
vaihtelut.

Menopaussi tarkoittaa viimeisia kuukau-
tisia. Se voidaan todeta jalkikateen, kun
kuukautisia ei ole ollut 12 kuukauteen, eika
taustalla ole muuta syyta.

Menopaussin jalkeen alkaa postmeno-
paussi, jolloin viimeisista kuukautisista on
kulunut yli vuosi ja estrogeenin seka pro-
gesteronin eli keltarauhashormonin tuotan-
to on véhentynyt pysyvasti. Juuri
perimenopaussin aikana hormonitasot

(&
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vaihtelevat eniten. Siksi myos epilepsiaa
sairastava voi huomata muutoksia kohtauk-
sissa tai niiden hallinnassa.

Miten epilepsia,
epilepsialdakkeet ja hormonit
liittyvat toisiinsa?

Epilepsian, hormonitoiminnan ja epilep-
sialadkkeiden valilla on monimutkainen
yhteys. Hormonit voivat vaikuttaa aivojen
sahkdiseen toimintaan ja siten kohtaus-
herkkyyteen. Samalla myds epilepsia voi
vaikuttaa elimiston hormonitoimintaan, ja
osa epilepsialadkkeista voi muuttaa hor-
monien toimintaa tai niiden aineenvaih-
duntaa. Nykyisen tutkimustiedon mukaan
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estrogeeni lisad yleensa aivojen sahkois-

ta herkkyytta, kun taas progesteronilla on
usein painvastainen vaikutus. Tama auttaa
ymmadrtdmaan, miksi kohtausherkkyys voi
joillakin vaihdella vaihdevuosien aikana.
Osa epilepsialadkkeista voi lisaksi vaikut-
taa muun muassa sukupuolihormonien toi-
mintaan, D-vitamiinin aineenvaihduntaan
ja luuston hyvinvointiin.

Hormonimuutokset voivat

nakya myos epilepsiassa
Tamanhetkinen tutkimustieto viittaa siihen,
etta hormonien vaihtelu voi vaikuttaa koh-
tausherkkyyteen. Erityisesti estrogeenin ja
progesteronin valinen tasapaino nayttaa
olevan tarked. Perimenopaussin aikana

osa epilepsiaa sairastavista huomaa
kohtauksien lisddntyvan tai muuttuvan
aiemmasta. Kaikille ndin ei kuitenkaan kay.
Monilla kohtaukset pysyvat ennallaan koko
vaihdevuosien ajan. Osalla kohtauksia voi
jopa tulla vahemman menopaussin jalkeen,
kun hormonitasot ovat tasaantuneet. Jos
kohtaukset ovat aiemmin liittyneet kuukau-
tiskiertoon, myos vaihdevuosien hormoni-
vaihtelut voivat vaikuttaa epilepsiaan
tavallista herkemmin. Tiedetaan myos, etta
epilepsiaa sairastavilla vaihdevuodet voi-
vat alkaa keskimaarin hieman aikaisemmin
kuin muulla vdestollad. Taman syyta ei viela
taysin tunneta.

Muutokset eivat aina johdu
pelkastiadn hormoneista
Vaihdevuodet tuovat usein mukanaan
myos muita oireita. Kuumat aallot, yo-
hikoilu, univaikeudet, mielialan vaihtelut ja
stressi voivat kuormittaa arkea merkittavas-
ti. My6s nama tekijat voivat vaikuttaa koh-
tauksien hallintaan. Kaikki vaihdevuosien
aikana ilmaantuvat oireet eivat kuitenkaan
johdu suoraan epilepsiasta tai hormoneis-
ta. Esimerkiksi muistivaikeudet, keskitty-
misvaikeudet, vasymys ja mielialan muu-
tokset voivat liittya vaihdevuosiin,
epilepsiaan, epilepsialaakitykseen tai
useamman tekijan yhteisvaikutukseen.

Jos uni jaa toistuvasti katkonaiseksi tai
lilan lyhyeksi, kohtausherkkyys voi kasvaa
riippumatta siitd, mika unihdirion on alun
perin aiheuttanut. Oireita kannattaakin tar-
kastella kokonaisuutena. Hyvd apuvaline
on kohtauspaivakirja. Sen lisaksi kannattaa
kirjata ylos myos vaihdevuosioireita, unen

www.epilepsia.fi

laatua, mahdollisia l[dakitysmuutoksia seka
tavallista kuormittavampia elamantilantei-
ta. Nain sekd oma etta laakarin arvio tilan-
teesta helpottuu. Jos kohtauksia alkaa tulla
aiempaa enemman, ne muuttuvat erilai-
siksi tai palaavat pitkan kohtauksettoman
jakson jdlkeen, kannattaa ottaa yhteyt-

td omaan hoitavaan ladkariin. Muutosten
taustalla voi olla useita syitd, joihin voidaan
vaikuttaa.

Hormonihoito ja luuston terveys
kannattaa ottaa puheeksi

Moni pohtii, voiko vaihdevuosioireita hoi-
taa hormonihoidolla, jos sairastaa epilep-
siaa. Tutkimustietoa tadsta on viela niukasti,
eika yksiselitteista vastausta ole. Joissa-
kin tutkimuksissa tietyt hormonihoitoval-
misteet nayttivat lisddvan kohtauksia, mut-
ta tutkimukset ovat olleet pienia ja kaytetyt
valmisteet poikkeavat osin nykyisin kaytos-
sa olevista hormonihoidoista. Siksi hormo-
nihoitoa ei voida pitda automaattisesti
sopimattomana epilepsiaa sairastaville,
vaan paatos tehdaan aina yksilollisesti.

On my0s hyva tietda, etta estrogeenia
sisdltava hormonihoito voi vaikuttaa joi-
denkin epilepsialaakkeiden pitoisuuksiin
elimistdssa. Erityisesti lamotrigiinia kayt-
tavilla ldakkeen teho voi muuttua hormo-
nihoidon aloittamisen tai lopettamisen
yhteydessa. Taman vuoksi mahdolliset laa-
kemuutokset ja seuranta kannattaa suun-
nitella yhdessa epilepsiaa hoitavan laaka-
rin kanssa.

Osteoporoosi tarkoittaa luuston hauras-
tumista. Luun maard vahenee ja sen raken-
ne muuttuu siten, ettad luu murtuu taval-
lista herkemmin esimerkiksi kaatumisen
yhteydessa. Osteoporoosi kehittyy yleen-
sa hitaasti eikd aiheuta alkuvaiheessa oirei-
ta. Siksi sen ehkaisyyn ja varhaiseen tunnis-
tamiseen kannattaa kiinnittdd huomiota.
Vaihdevuosien jalkeen estrogeenin vahe-
neminen nopeuttaa luonnostaan luukatoa.
Lisaksi osa epilepsialadkkeista voi pitkaan
kaytettyna lisdta luuston haurastumisen
riskid. Ladkarin kanssa voi keskustella esi-
merkiksi D-vitamiinin riittavyydesta, mah-
dollisesta luuntiheysmittauksesta seka sii-
ta, tarvitseeko omaa luuston terveytta
seurata tavallista tarkemmin. Luustoa tuke-
vat samat asiat kuin muutenkin terveellista
ikddntymista: monipuolinen ravinto, sdan-
néllinen liikunta, riittava D-vitamiinin ja
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kalsiumin saanti seka tupakoimattomuus.

Vaihdevuodet ovat uusi
elamanvaihe, eivat uusi sairaus
Vaihdevuodet voivat vaikuttaa epilepsiaan,
mutta ne eivat automaattisesti tarkoita
kohtauksien lisddntymista tai epilepsian
vaikeutumista. Jokaisen kokemus on yksi-
[6llinen, eika voida ennustaa, miten juuri
sinun epilepsiasi reagoi hormonimuutok-
siin. Omaa vointia kannattaa kuitenkin
seurata ja kertoa muutoksista rohkeas-

ti hoitavalle [dakarille. Kohtauspaivakirja,
hyva unen hoito ja avoin keskustelu mah-
dollisista vaihdevuosioireista auttavat l0y-
témaan juuri itselle sopivat ratkaisut. B

Lyhyesti

Vaihdevuodet vaikuttavat jokai-
sella eri tavalla. Kohtaukset voivat
lisdantya, pysya ennallaan tai

jopa vahentya. Muutoksia ei voida
ennustaa etukateen.

Pida kirjaa voinnistasi. Kohtaus-
paivakirjaan kannattaa merkita
my®ds vaihdevuosioireet, unen
laatu ja mahdolliset laakitysmuu-
tokset. Se helpottaa tilanteen
arviointia.

Kerro muutoksista ladkarille.
Jos kohtauksia tulee aiempaa
enemman, ne muuttuvat tai palaa-
vat pitkan kohtauksettoman jakson
jalkeen, ota yhteyttd hoitavaan
laakariin.

Hormonihoito suunnitellaan
yksildllisesti. Erityisesti lamotri-
giinia kayttavilla hormonihoito voi
vaikuttaa ladakkeen pitoisuuteen,
joten hoidon aloittamisesta tai
lopettamisesta kannattaa aina
keskustella [dakarin kanssa.

Huolehdi myos luustostasi.
Vaihdevuodet ja osa epilepsialaak-
keista voivat lisata osteoporoosin
riskid. Riittava D-vitamiinin ja kal-
siumin saanti, lilkkunta seka tarvit-
taessa luuston seuranta tukevat
luuston hyvinvointia.
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Teksti: Virpi Tarkiainen
Kuva: Epilepsialiitto/Anna Makkonen

Epilepsialiiton strategia

vastaa muuttuvan

ajan haasteisiin

Epilepsialiiton liittokokous hyvaksyi kevaalla uuden strategian vuoteen 2030.
Se ohjaa toimintaamme ja antaa meille tulevaisuuden uskoa nopeasti
muuttuvassa epavarmuuksien ajassa.

trategia kirkastaa meille toiminta-
ajatuksemme, strategiset valintam-
me, ydintoimintamme ja tulevaisuu-

den unelmamme. Unelmanamme on hyva
elama kaikille epilepsiaa sairastaville.

Arvomme:
» Toiveikkuus on uskoa tulevaisuuteen
ja ihmisten omiin mahdollisuuksiin.
» Luotettavuus on asiantuntijuutta ja
lapinakyvyytta.
» Rohkeus on valmiutta tuoda esiin
epakohtia ja uudistaa toimintaa.

Strategia syntyi yhdessa
Strategian valmistelu oli monivaiheinen
prosessi, johon osallistuivat liiton hallitus,
henkil6sto, vapaaehtoiset ja eri sidos-
ryhmat. Teimme tulevaisuusskenaarioita,
pohdimme strategiapdivissa vahvuuk-

sia, heikkouksia, uhkia ja mahdollisuuksia,
teimme tyopajoissa valintoja ja hyddyn-
simme kohderyhma- ja mielikuvakyselyn
(2025) tuloksia kokonaisuuden hahmotta-
miseksi. Tyon keskiossa oli kysymys siita,
mita merkityksellista Epilepsialiitto jasen-
yhdistyksineen tarjoaa epilepsiaa sairasta-
ville ihmisille ja heidén laheisilleen.

Muuttuva toimintaymparisto
Sosiaali- ja terveysjarjestojen toiminta-
ymparistd on muuttunut nopeasti. Mittavat

valtionavustusleikkaukset ja rahoituksen
epdvarmuus aiheuttavat huolta toiminnan
jatkuvuudesta. Muutosten nopeus, moni-
mutkaistuminen ja epavarmuus edellytta-
vat jatkuvaa uudistumista ja kykya enna-
koida tulevaa.

Sosiaali- ja terveyspalvelujen uudistus,
julkisen rahoituksen vaheneminen ja kilpai-
lun lisddntyminen korostavat yhteistyon ja
varainhankinnan merkitysta. Samalla
kohderyhmiemme tarpeet muuttuvat,
mika vaatii ketteryytta ja vaikuttavuutta.

Teknologinen kehitys ja digitalisaatio
avaavat uusia mahdollisuuksia, mutta voi-
vat my0s lisata eriarvoisuutta. Siksi stra-
tegiamme keskidssa on ajatus, ettd kaikil-
la on oltava mahdollisuus osallistua ja tulla
mukaan.

Strategiamme
keskiossd on ajatus,
ettd kaikilla on oltava
mahdollisuus osallistua
ja tulla mukaan.

Kolme painopistetta

Strategiamme kiteytyy kolmeen keskei-
seen tavoitteeseen, jotka ohjaavat toimin-
taamme.

1. Arjessa parjaaminen ja hyvinvointi
Vahvistamme epilepsiaa sairastavien ja hei-
dan laheistensa hyvinvointia tarjoamalla
vertaistukea, matalan kynnyksen neuvon-
taa ja tietoa. Toimintamme ytimessa on
ajatus siita, ettd jokaisella on oikeus saada
tukea omassa elamantilanteessaan.
Tukea on tarjolla verkkoymparistossa ja
lahitapaamisissa. Neuvonnan ammattilai-
set kuuntelevat arjen huolia ja ohjaavat
asiakkaita mutkikkailla palvelupoluilla.
Monikanavainen viestintdmme tuottaa
luotettavaa tietoa, valittda kokemuksia ja
vahvistaa ymmarrysta epilepsiasta.

2. Adni kuuluu ja vaikuttaa
Strategiamme korostaa, ettd epilepsiaa
sairastavien ihmisten kokemusten ja
nakemysten on kuuluttava yhteiskunnas-
sa. Lisadmme tietoa epilepsian monimuo-
toisuudesta ja vahvistamme kokemusaa-
nen kuulumisen ja epilepsiaa sairastavien
ja heidan laheistensa osallistumisen
yhteiskunnalliseen keskusteluun. Tuomme
esiin kokemuksia ja tuen tarpeita lainval-
mistelun ja paatoksenteon tueksi seka vai-
kutamme yhdessa asiantuntijoiden kanssa
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epilepsian hyvan hoidon ja aivoterveyden
edistamiseksi.

3. Vahva ja kestdva jarjesto
Epilepsialiitto on perustettu 1969 yhteis-
kunnallisesti aktiivisten vapaaehtoisten
aloitteesta. Tavoittelemme yha laajempaa
tunnettuutta luotettavana ja elinvoimaise-
na sosiaali- ja terveysalan yleishyodyllise-
na toimijana. Tama tarkoittaa meille muun
muassa rahoituspohjan vahvistamista,
kumppanuuksien kehittamista seka henki-
|6ston ja vapaaehtoisten hyvinvointiin
panostamista.

Ndiden tavoitteiden avulla haluamme
vahvistaa yhteiskuntaa, jossa jokainen
epilepsiaa sairastava voi elaa hyvaa ela-
maa. Haastavassa tilanteessa olemme
valinneet toimintamme ytimeksi nykyiset
vahvuutemme ja ne toiminnot, jotka ovat
olleet tarkeita koko historiamme ajan.

Luotettavuus
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Rohkeus

Strategian merkitys tassa ajassa

Uusi strategiamme on tyokalu aikaan,
jossa jarjestojen roolia haastetaan ja rahoi-
tuspohja kiristyy. Samalla se on vahva kan-
nanotto sote-jarjestdjen puolesta. Yhteisol-
lisyys, vertaistuki ja kansalaistoiminta ovat
edelleen keskeisia hyvinvoinnin rakentajia
yhteiskunnassamme.

Strategia auttaa meita keskittymaan
olennaiseen ja rakentamaan kestavaa tule-
vaisuutta. Se luo meille yhteisen suunnan,
mutta antaa my®ds tilaa erilaisille poluille.
Jokaisen elama on omanlaisensa. Tarkeinta
on, etta parjaa arjessa, saa tarvittaessa
tukea ja tulee kuulluksi.

Strategiamme onnistuminen mitataan
arjessa. Olemme kiinnostuneita saamaan
palautetta ja kuulemaan, miten hyvin
pystymme tukemaan epilepsiaa sairastavia
ihmisia ja heidan l&heisidan, tuomaan esiin
erilaisia kokemustarinoita, vaikuttamaan ja

Uusi strategiamme on
tyokalu aikaan, jossa
jdrjestojen roolia
haastetaan ja
rahoituspohja Kiristyy.

rakentamaan yhdenvertaisempaa yhteis-
kuntaa. Millaista toimintaa ja tukea sina
kaipaat? Oletko kiinnostunut vapaaehtois-
toiminnasta? Haluatko jakaa meille oman
kokemustarinasi? Kerro meille. Loydat
yhteystietomme tdmén lehden lopusta ja
nettisivuiltamme epilepsia.fi. Rakennetaan
yhdessa strategiamme mukaista tulevai-
suutta. ®

Edistamme yhdenvertaisuutta ja

osallisuutta tarjoamalla tukea ja
merkityksellisia kohtaamisia.
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Hyva elama
kaikille
epilepsiaa
sairastaville

epilepsialiitto@epilepsia.fi
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VERTAINEN TAVATTAVISSA
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Teksti: Mari Sydanmaanlakka
Kuva: Jaanan kotialbumi

Haasteet ovat elamaa

Jaana Teravainen vietti lapsuutensa Somerolla, jolloin epilepsiasta puhuttiin
vanhalla nimityksella kaatumatauti. Han sairastui neljavuotiaana. Syyksi epailtiin
aivokalvotulehdusta tai tuhkarokkoa seka synnytyksenaikaista komplikaatiota.
Lopulliset tutkimukset monine kaanteineen kuitenkin osoittivat paikallisalkuiseen

otsalohkoepilepsiaan.

myonnetty hopeinen ja kultainen ansiomerkki. Hanen suhtau-

tumisensa elaman haasteisiin on esimerkillinen ja muistuttaa,
kuinka uudelleenaloittaminen ei ole koskaan muuta kuin lahja
elamalta, kun sen oikein ymmartaa.

Soitan videopuhelun ja nopeasti, ennen kuin kerkedn avaamaan
suuni, minulta on jo tiedusteltu kuulumisia. Nauretaan, ettd minun
piti aloittaa.

- Kesa on ollut vauhdikas ja olen saanut viettaa aikaa mokilla.
Vietamme taalla suurimman osan vuodesta, mutta meilla on myods
asunto keskustassa. Sellainen rauhainen rivitalo, jossa on mukavas-
ti omaa pihaa. Ja vallan hyvaa kuuluu, epilepsiakin melkoisen tasa-
painossa, Jaana kertoo.

l aana on jarjestotyon aktiivinen toimija, ja hanelle on syysta

Pieni soturi

- Neljdvuotiaana minulla diagnosoitiin epilepsia. Aloin saada tajut-
tomuuskouristuskohtauksia, joista havahtuessani en saanut danta
kulkemaan, jotta olisin voinut huutaa apua. Kykenin konttaamaan
muiden luo toiseen huoneeseen ja ilmaisemaan hatani toisin. Tuol-
loin vasen puoleni alkoi heikentya halvaantumiseen asti. Se johti
siihen, etta arkiset toimintoni olivat toisten avun varassa. Olin aloit-
tamassa koulun ja halusin sinne kovasti kaikesta huolimatta. Alle
kouluikdisend paatin, ettd mindhan kuntoutan itseni ja pddsen
tavalliseen kouluun muiden kanssa. Muistan, kun otin katseella
tietyn pisteen ja aloin pyrkia kavellen sita kohti. En luovuttanut ja
niin mind kuntoutin itseni. Aloitin alakoulun omin jaloin vuonna
1972. Tuolloin kdvimme didin kanssa my&s Turun seudun epilepsia-
yhdistyksessa.

- Koulu oli ihan mukavaa, vaikka minua kiusattiin. Erds opetta-
ja sai viikoittain kasvatuslaitokselta ojennusta, kun otti minut silma-
tikuksi. Mind sain luokkaan oman kasinojallisen tuolin mahdollisia
kohtauksia varten, kun niita tajuttomuuskouristuskohtauksia tuli
suhteellisen usein. Erilaisuus herattaa pelkoja ja ne ilmenevat ihmi-
sissa eri tavoin.

Yhteisollisyys voimavarana
- Muutin perheeni kanssa Kainuuseen ja liityin Kajaanin epilepsia-
kerhoon. Vuonna 1987 Lapin eri yhdistykset jarjestivat Luostolla

pikkujoulut, jossa tapasin Vaisasen Pekan. Meidan yhteinen mat-
kamme alkoi siita. On turvallista, ettd olen voinut rakentaa eloa
vertaisen kanssa. Vuonna 1988 opiskelin Seppalan puutarhakoulul-
la Kajaanissa puistopuutarhuriksi ja tein harjoittelun Harvialan
taimitarhalla Turengissa, jonne Pekan kanssa muutimme. Liityim-
me Kanta-Hameen paikallisyhdistykseen ja keksimme alkaa vetaa
nuorten omaa kerhoa. Istuimme hallituksessa ja tukea oli helpom-
pi saada. Jarjestimme nuorille myds leirin Hdmeenlinnan Syoksyn-
suussa. Taalla kotipaikassamme Pielavedella olemme asustaneet
21 vuotta ja tanne muutettuamme [ahdimme yhdistystoimintaan.
Olemme Kuopion seudun aktiiveja ja mina pyoritin epilepsia-
kerhoa vuodesta 2008 viime vuoteen saakka. Sen toiminta olisi
loppunut, jos mina en olisi ottanut siitéd koppia. Kerhon aloitti Kaisu
Taxell 2005 ja vastuu siirtyi minulle 2008. Ajattelin ensin, etten osaa
tai pysty, mutta illuusioitahan pelot ovat. Kerho oli meille tarkea.
Oli monia retkia, keilausta ja vaikka mita. Vuonna 2019 sain hopei-
sen ansiomerkin tasta ja kultaisen viime vuonna, kun kerho rahoi-
tussyista lopetti toimintansa, eika vapaaehtoisia enda tunnu olevan
niin kuin ennen. Ihmiset tuntuvat viihtyvan enemman omissa olois-
saan. Jos vertaistella haluaa, on mentava toisen kotiin.

Haasteellinen tie hoitotasapainoon
- Minua hoidettiin aluksi Turun yliopistollisessa sairaalassa. Diag-
noosin jalkeen vuoden sisaan kokeiltiin 12 eri lddkettd, eikd mikaan
toiminut. Sitten Suomeen saapui valproaatti Kanadasta ja se oli
laake, joka toi minulle avun. Mychemmin ldékeaineen teho hiipui.
Minulle soveltuvat ladkkeet oli jo aikapdivaa sitten kayty lapi. Neu-
rologi ehdotti vuonna 1994, etta kokeilisin tutkimusvaiheessa ole-
vaa lddketta. Onneksi se toimi, eika haittojakaan tullut, mutta sekin
laake auttoi vain valiaikaisesti. Vuonna 2000 oli jalleen vaihdettava
ladke. Tuttavani osasi kertoa, etta paino laskee varmasti. Olin laake-
vaihdon ajan Hameenlinnan sairaalassa, jonne menin sen vuoden
maalikuussa 72 kiloisena ja joulukuussa painoin enaa 58 kiloa.
Tama ladke on minulla edelleen kaytossa. Sen lisana ovat toisenlai-
set hoitomuodot.

- Muutimme Pekan kanssa Turengista Pielavedelle 2005. Erdana
yona sain kaksikymmenta isoa kohtausta. Aamulla soitin sairaalaan
ja menin vasta silloin neurolle. Kolmen vuoden ajan kokeiltiin uusia,
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Jaana kesdmdkilldén miehensd Pekan lapsuusmaisemissa.

minulle tehottomia lddkkeitd. Neurologi ehdotti leikkaushoitoa.
Vastasin heti "kylla". Ei tuntunut olevan vaihtoehtoja. Vuonna 2010
minut leikattiin ja operaatio meni hyvin, mutta kehoni vasen puo-
li karsi vaikeista halvausoireista. Sairaalan fysioterapeutit yrittivat
kuntouttaa, mutta se ei toiminut. Minut tydnnettiin pyoratuolissa
jo lakkautettuun kuntoutuskeskus Neuroniin. Sielld sain kaskyn
fysioterapeutilta, joka tydnsi minulle kepin kateen ja sanoi: "kave-
le". Mind paatin kavella ja se olikin kolmas kerta, kun sen opettelin.
Vauvaikaisena ei vain ollut mitdan vaivoja, Jaana naurahtaa.

- Neuronista minut kotiutettiin, mutta huoli herasi, silla leikkaus-
alue tulehtui. Pian olinkin Kuopion yliopistollisessa sairaalassa ja
lopulta leikattu vuoden sisdan kuusi kertaa. Kohtaukset jatkuivat ja

www.epilepsia.fi epilepsialiitto@epilepsia.fi

S
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minulle paatettiin asentaa vagushermostimulaattori. Se auttaa
moneen oireeseen, vaikka aani tuleekin hiukan kaheaksi.

Tarvitsemme toisiamme
- Olen lapsesta saakka tykannyt kirjoittaa kirjeitd kasin ja teen sita

edelleen. En tieda parempaa kuin postilaatikossa odottavat kirjeet.

Erdan Teijan kanssa olen kirjoitellut yli 50 vuotta! Minulla on mon-
ta ihanaa vertaista, joiden kanssa pidan yhteytta. Muistakaa myos
kanssakulkijat, ettd eldmme maailmassa, jossa meita poljetaan
tiukemmalle jatkuvasti - tarvitsemme toisiamme. Tarvitsemme
vertaisuutta ja vapaaehtoisuutta, ja siita saatava palkka on korvaa-
maton. @
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Teksti: Milja Latvala
Kuva: iStock.com/DrAfter123

Toiveikkuus tulevasta palautui

Epilepsiaan sairastuminen oli minulle vaikeaa. Olen aina ollut herkka ja kavin
lapi hankalia ajanjaksoja, mutta selvisin niista. Vertaistuki oli avainasemassa

sairauteni hyvaksymisessa.

”Koko maailma on mua vastaan. Ei kukaan
kamppaile samojen asioiden kanssa kuin
mina. Mitd jarkea tassa kaikessa edes on?”

Na&in kirjoitin paivakirjaani 13-vuotiaana.
Tuota kirjoittaessani en tiennyt, ettd edessa
olisi vield vaikeampia hetkia. Yllatyksekseni
epilepsia on tuonut elamaani myos positii-
visia asioita. Matkaani on mahtunut paljon
toivoa ja rakkautta, ja olen saanut tutustua
upeisiin ihmisiin sairauteni myota.

Ensin iski epatoivo
Synnyin vélittavadan ja ihanaan perheeseen.
Vanhempani ja sukulaiseni pitivat minusta

hyvaa huolta. Leikin veljieni kanssa ja sain
olla kuin kuka tahansa lapsi. Kuitenkin jo
ala-asteella aloin tuntea, etten kuulu jouk-
koon. Minun oli hankala saada ystavia,
koska tunsin olevani outo ja erilainen.

Epilepsiaan sairastuminen oli kddnne-
kohta elamassani. Kun mietin sairastumis-
tani, muistan valtavan epatietoisuuden ja
pelon seka tunteen siita, etta elama on ohi.
Olin kylla kuullut epilepsiasta, mutta ne
olivat pelkkia kauhutarinoita.

Uusi elama epilepsian kanssa
Kaikesta epatoivosta ja tiedon puuttees-

ta huolimatta paatin yrittaa sopeutua ela-
maan epilepsian kanssa. Alkuun se ei ollut
helppoa. Kavin useissa EEG-tutkimuksissa
ja magneettikuvissa. Minulle [6ydettiin
sopiva laakitys. Aloin kantaa ranteessani
epilepsiaranneketta merkkina siita, etta
hyvaksyn itseni sellaisena kuin olen. Se-
kaan ei ole aina helppoa, mutta teen sen
silti.

Olen kokenut paljon tahan mennessa
ollakseni vasta 17-vuotias. Monesti minusta
tuntuu epareilulta, kun olen joutunut koke-
maan tdman. Eivathan ikdiseni yleensa jou-
du viettamaan jatkuvasti aikaa sairaalas-
sa sen sijaan, etta olisivat vaikka ystaviensa
kanssa.

Ajattelin, ettd ihmisen on oltava iloinen,
sosiaalinen ja hdnen on elettdva elamaan-
sa ikaistensa tahtiin. Olin taysin vaarassa.
Jokainen meista elaa omaan tahtiinsa, eika
ole olemassa taydellista elamaa tai tay-
dellista polkua. Ei kenenkaan elama mene
niin suoraviivaisesti kuin ulkoapain saat-
taa nayttaa.

Vertaistuki tuo toivoa
Ensimmainen epilepsiakohtaus on kaikille
pelottava. Itse en siitd muista paljoa, mutta
muistan epatietoisuuden ja ahdistuksen
siitd, etten tiennyt, mitd minulle on tapah-
tumassa. Ajattelin, ettd joudun eldmaan
koko loppueldmani epavarmuudessa pela-
ten jatkuvasti saavani kouristuskohtauksen.
Silloin olisin kaikkein eniten kaivannut tu-
kea, ymmarrysta ja tietoa. Vasta myéhem-
min 8ysin Epiclubin Discordista.

Epiclubi on Discord-alusta, jossa saa ver-
taistukea ja tietoa epilepsiasta. Siellad saa
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Lauantailoma
13-18-vuotiaille
nuorille ja
huoltajille

Tampere 17.10.2026
Kaipaatko piristysta vuoden
harmaimpaan ajankohtaan tai
vaihtelua arkeen? Ota dkkilahto
Tampereelle ja tule viettamaan
lauantai hyvdssa seurassa mukavan
tekemisen parissa.

Nuorille on luvassa lomapaivdan
soveltuvaa ohjelmaa, muun
muassa pakohuonepeli ja pitsa-
lounas. Vanhemmilla mahdollisuus
vertaistukeen. Tapahtuma on
maksuton. Pitkdnmatkalaisille
hotellimajoitus.

Tule mukaan! :
Lisatiedot ja *E«- i
ilmoittautuminen:

epilepsia.fi

jutella toisten epilepsiaa sairastavien ihmis-
ten kanssa. Olen |0ytédnyt sieltd paljon uu-
sia ystavia, jotka ovat kokeneet saman kuin
mina.

Minusta on todella vapauttavaa saada ja-
kaa omia kokemuksiani. Jokaisen epilepsia-
tarina on ainutlaatuinen.

Tiedan, millaista on kdyda todella syvalla
ja milta tuntuu kdyda paansisaista
kamppailua itsensa ja sairautensa kanssa.
Ehkapa kokemieni vaikeuksien vuoksi koen
elamani merkitykselliseksi. Monta kertaa
olisin mieluummin luovuttanut. Paatin silti
yrittaa vield. Ja nyt olen tassa, jakamassa
tarinani kaikille ja ottamassa kaiken irti
eldaman hyvista hetkista. |

www.epilepsia.fi

epilepsialiitto@epilepsia.fi

PERHEPOSTIA

Tanja Vihridld-Mddttd
jarjestoasiantuntija, Epilepsialiitto

Kohtauksia pelkaamatta

Koulu on lapselle muutakin kuin oppimisymparisto. Se on yhteiso, jossa rakennetaan
identiteettid, ystavyytta seka uskoa tulevaisuuteen. Siksi on tarkeaa, etta kaikki lapset,
my0s epilepsiaa sairastavat, voivat tuntea olevansa koulussa turvassa ja ennen kaik-
kea yhdenvertaisia.

Useimmiten epilepsia ei vaadi suuria erityisjarjestelyita koulussa. Moni epilepsiaa
sairastava lapsi elaa arkea aivan kuten muutkin, osallistuu koululiikuntaan ja oppii
omassa tahdissaan. Silti pienillakin teoilla on suuri merkitys: tieto, asenne seka
ennakointi luovat turvallisen perustan kouluymparistoon.

Kun opettajat ja koulun muu henkildsto tietavat, millaisia kohtauksia lapsella voi
olla ja miten niissa toimitaan, pelko lievenee. Selkea toimintasuunnitelma, mita teh-
daan kohtauksen sattuessa ja sen jalkeen tuo turvaa kaikille, myos luokkakavereille.
Kohtausten lisdksi epilepsia voi nakya lapsella vaihtelevana vireystilana, keskittymisen
vaikeuksina tai muistamisen haasteina. Opettajan on hyva huomioida ndma vaihtelut
ja mukauttaa odotuksia: joskus tarvitaan rauhallisempi tahti, joskus lisatukea. Kyse ei
ole erityisoikeuksista, vaan reilusta mahdollisuudesta oppia. Koulun tehtdva on nayt-
taa, etta epilepsia ei maarittele ihmistd, sillé pitkdaikaissairaus voi horjuttaa lapsen
itsetuntoa. Kun aikuiset kohtaavat lapsen myonteisesti ja kaverit otetaan mukaan
ymmartamaan tilannetta, syntyy ilmapiiri, jossa erilaisuus ei eristd, vaan rikastaa.

Yhteistyo kodin ja koulun valilla on todella tarkeaa. Kun tieto kulkee arjen voinnis-
ta, [adkityksestd ja jaksamisesta, lapsen kokonaisuus tulee ndhdyksi. Samalla voidaan
ehkaista turhaa huolta ja reagoida ajoissa muutoksiin. Lopulta kyse ei ole vain epilep-
siasta, vaan koulun kyvysta olla inhimillinen. Kun yhteiso osaa kohdata yhden lapsen
tarpeet, se oppii samalla kohtaamaan kaikki muutkin paremmin.

Kaythan tutustumassa Epilepsialiiton nettisivuilla Epilepsia koulussa -osioon, josta
saa lisatietoa lapsen koulunkaynnin tukemiseen. Loydat sen osoitteesta
epilepsia.fi.
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Tekstija kuva: Aida Mikkola ja Tanja Vihridla-Maatta

50 vuotta neu

- Kuopion va

ansainvalinen Kuopio Neurotiede 50 vuotta -symposium
Kkokosi kesakuussa yhteen laajan joukon neurotieteen ja
neurologian asiantuntijoita eri puolilta maailmaa. Musiikki-
keskuksessa jarjestetty kolmipdivainen tapahtuma tarjosi kattavan
katsauksen siihen, missa aivotutkimuksessa mennaan nyt ja mihin
suuntaan ala on kehittymassa.
Professori Reetta Kélvidinen kuvasi aloituspuheessaan,
kuinka tutkimustiedon vieminen suoraan potilastyohon on

Kansainvdlinen neurotieteen symposiumi kokosi tutkijat, neurologit
ja alan ammattilaiset keskustelemaan aivosairauksien hoidosta ja
ehkadisystd.

rotutkimusta
NVa

nerinto

ollut Kuopion vahvuus jo vuosikymmenten ajan. Neurotieteen
tausta ulottuu 1970-luvulle, jolloin professori Matti Riekkinen edis-
ti neurotieteen ja neurologian tutkimusta Kuopiossa. Potilaisiin liit-
tyva tieto kerattiin systemaattisemmin ja laajemmin, mika auttoi
ymmartamaan epilepsiaa aiempaa paremmin. Muun muassa pro-
fessori Tapani Kerdnen oli kehittdmassa epilepsiatutkimusta koko-
naisvaltaisemmaksi. Tdman tyon pohjalta syntyi Kuopiolle ominai-
nen malli, jossa tutkimus ja hoito kulkevat rinnakkain ja potilas on
keskiossa.

Aivojen sairaudet laajasti tutkimuksen kohteena
Keskeisia teemoja symposiumissa olivat epilepsian lisaksi Alzhei-
merin tauti seka muut muistisairaudet, aivoverenkierron hairiot ja
aivohalvaukset seka harvinaisemmat neurologiset sairaudet. Sym-
posiumin ohjelma osoitti, kuinka laaja-alaisesti niin Kuopiossa kuin
kansainvalisissa yhteistyoverkostoissakin tutkitaan aivosairauksia.
Keskusteluissa korostui myos ajattelutavan muutos. Aivosairauk-
sien hoidon tavoitteena ei ole enaa pelkdstaan oireiden lievittami-
nen, vaan sairausprosessiin vaikuttaminen.

Epilepsiaa kasiteltiin symposiumissa useista eri nakdkulmista,
kuten geeniterapiasta, epilepsiakirurgian kehittyneistd menetelmis-
té ja aivoalueiden tarkemmasta tunnistamisesta monimenetelmalli-
sella tutkimuksella.

Tutkimuksesta paatoksentekoon

Symposiumissa kasiteltiin, miten tutkimustietoa voidaan hyédyn-
taa laajemmin yhteiskunnassa. Tutkimus on siirtymassa kohti
kokonaisvaltaista ymmarrysta: aivosairauksia ei tarkastella vain
biologisina ilmidina, vaan myds ympadriston ja elintapojen kautta.
Paneelikeskustelussa nostettiin esiin aivoterveyden merkitys
Euroopassa seka tarve investoida tutkimukseen, innovaatioihin ja
ennaltaehkaisyyn. Yhteinen viesti oli, etta aivosairauksien vaikutuk-
set ovat niin suuria, ettd niiden ehkadisy ja hoito vaativat tiivista
yhteistyota tutkijoiden, terveydenhuollon ja paattajien valilla.

Kohti parempaa ymmarrysta aivoista

Symposium osoitti, ettd Kuopio on vakiinnuttanut asemansa kan-
sainvalisesti merkittavana neurotieteen keskuksena. Yhteistyo tut-
kijoiden, sairaaloiden ja yritysten valilla seka Suomessa ettd kan-
sainvalisesti on keskeinen osa tata tyota.

Viesti 50-vuotisjuhlasymposiumista on selkea: vaikka paljon on
saavutettu, neurotieteessa ollaan vasta alussa. Tavoitteena on
entistd parempi ymmarrys aivoista ja sitd kautta parempi eldma
aivosairauksien kanssa eldville. ®
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Teksti: Paula Salminen
Kuva: Elina Kelola

Epilepsian hyva hoito ja vertaistuki esilla Pikkuparlamentissa

pilepsialiitto ja Suomen Epilepsia-
E seura jarjestivat huhtikuussa paattaja-
tapaamisen eduskunnan Pikkuparla-
mentissa. Tavoitteena oli tuoda paattdjille
esiin epilepsian hyvan hoidon ja jarjestojen
tarjoaman vertaistuen merkitysta. Tilaisuu-
den juonsi toimittaja Marjukka Havumaki.
Eduskunnan ensimmainen varapuhe-
mies Paula Risikko totesi avauspuheen-
vuorossaan, ettd neurologisten sairauksien
hoito on Suomessa korkeatasoista, mutta
hoidon saatavuudessa on alueellisia eroja.
- On tarkeaa, ettd ihminen padsee
nopeasti oireidensa selvitykseen ja
hoitopolut ovat kunnossa, Risikko sanoi.
Lastenneurologian erikoislaakari,
dosentti Liisa Metsdahonkala kuvasi epi-
lepsiaa sairautena seka siihen liittyvia arjen
haasteita ja stigmaa. Metsahonkala painot-
ti vertaistuen merkitysta osana epilepsian
kokonaisvaltaista hoitoa.
Kokemusasiantuntija Ella Tolvanen ker-
toi omassa puheenvuorossaan elamasta
epilepsian kanssa. Epilepsian hyva hoito ja

vertaistuki ovat olleet hanelle ratkaisevan
tarkeitd asioita. Vaikeasta tilanteesta huo-
limatta paluu tydelamaankin on ollut mah-
dollista.

- Toivon, ettd vertaistukea saisi jokainen
epilepsiaa sairastava, Tolvanen totesi.

Neurologian professori Reetta
Kalvidinen tarkasteli epilepsian hoitoa
yhteiskunnallisesta nakokulmasta. Hyvin
toteutettu hoito parantaa elamanlaatua ja
vahentaa terveydenhuollon kustannuksia.
Kélvidinen esitteli suomalaista epilepsian
hoitoketjua, josta voidaan ottaa mallia epi-
lepsian hoidon kehittamiseksi myds muual-
la maailmassa.

Neurologian professori Jukka Peltola
puolestaan korosti tutkimuksen merkitys-
té ja Suomen vahvaa asemaa epilepsiatut-
kimuksessa. Tutkimus on tarked investoin-
ti epilepsiaa sairastavien ihmisten arkeen ja
hyvinvointiin.

Tilaisuuden paneelikeskusteluun osallis-
tuivat asiantuntijoiden lisaksi kansanedus-
tajat Oskari Valtola (kok.) ja Hanna Laine-

Tilaisuuden avasi Paula Risikko.

Nousimaa (sd). Keskustelussa nousi esiin

palvelujen saatavuus, hoidon yhdenvertai-
suus ja vertaistuen saatavuuden turvaami-
nen myos tulevaisuudessa. ®

MUKANA TUKEMASSA EPILEPSIALIITON LAATUTYOTA
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Text: Elina Kelola
Foto: Privat

Arbetslivet lopte parallellt
med resten av livet

Nar Taina (67) efter en lang karriar blickar tillbaka, ar det inte enskilda prestationer
och titlar som framstar som det viktigaste, utan det ovriga livet som hon levt
parallellt med arbetslivet. Epilepsin har spelat en viss roll, men det har framfor allt
varit manniskor, fritidsintressen och gemenskaper som statt i centrum. Dar har
hon ocksé hittat kamratstod.

pilepsin syns inte i Tainas liv - hon ar
E pensiondr och narstdendevardare
-annat dn i form av mediciner som
hon tar pd morgonen och kvallen, men epi-
lepsin finns dnd3 alltid med henne. Nume-
ra ser hon epilepsi som en sjukdom bland
manga andra.
- Vissa sjukdomar syns utat, andra inte.
Det har tagit tid och livserfarenhet att
komma fram till den har tanken. Nar hon
var yngre var det inte latt att acceptera sjuk-
domen.

Over 20 ar av hemlighetsmakeri
och fornekande av sjukdomen
Taina fick sitt forsta medvetsloshet-
krampanfall pa julafton 1985. Hon var da en
27-arig mamma som gick sista aret pa han-
delsinstitutet. Hon fick diagnosen strax
efter anfallet.

Né&r Taina tog examen fran handelshog-
skolan fick hon tidsbegransade jobb hos
kommunen. Efter tre ar lyckades hon fa en
fast anstallning som tjanstesekreterare pa
byggnadstillsynen.

- Jag forstod egentligen ingenting av den
tekniska sidan. Allt var fraimmande for mig,
men sa smaningom bdrjade jag tycka om
jobbet.

Tainas installning till epilepsin var lange
motstridig. Epilepsin vackte skamkans-
lor, och det var inte heller latt for alla ndra
och kara att acceptera sjukdomen. Taina
var radd for medicinernas biverkningar och
tyckte att det var svart att ta dem. Darfor

drabbades hon fortfarande av ndgra anfall
om aret. P4 arbetsplatsen intraffade dock
inte ett enda anfall.

Taina var sjukskriven pa grund av epilep-
sivid tva tillfallen. Forsta gdngen var nar
hon fick ett anfall hemma och brét nésan.
Andra gangen var hon borta fran arbetet
efter ett utdraget anfall.

Att d6lja, hemlighalla och forneka sjuk-
domen pagick till sluti 21 ar.

Att tala om epilepsi blev en del
av vardagen

Efter ett utdraget anfall insag Taina pa sjuk-
huset hur allvarlig situationen var och hur
viktig medicineringen var. D3 berattade

hon ocksd om sin epilepsi pa arbetsplatsen.

Hon upplever att hennes chef inte helt for-
stod situationen. Han sa till Taina att efter-
som sjukdomen inte hade varit ett hinder
tidigare, sa skulle de fortsatta som vanligt.

- Men jag var inte mig sjdlv i det skedet.
Mitt redan bristfalliga sjalvfortroende hade
rasat samman, jag var radd fér anfall och
kénde dven dédsangest.

Rédslan var standigt narvarande i var-
dagen, bade hemma och pa arbetsplat-

Att dolja, hemlighalla
och forneka sjukdomen
pdgick till sluti 21 ar.

sen. Taina minns att hon pa nagot satt anda
lyckades ta sig igenom det, en dag i taget.

De flesta kollegerna forholl sig sakligt till
Tainas epilepsi. En del fragade om rad om
hur de skulle agera om Taina skulle fa ett
anfall pa jobbet.

- Det fanns ocksa en kollega som var
radd att epilepsi skulle vara smittsamt.

Nar Taina sakta men sakert borjade
acceptera sin sjukdom som en del av sitt liv
markte hon att dven andras installning till
den blev lattare. Nar hon deltog i en kurs
for personer med epilepsi och fick kamrat-
stéd kunde hon béttre férsta hurdan varda-
gen med epilepsi kan vara.

Taina var ocksa en av de forsta att ga
Epilepsiforbundets utbildning till kamrat-
stodshandledare. Genom att som kamrat
lyssna pd andras berattelser har hon lart sig
hur mangfacetterad epilepsi kan vara.

- Numera pratar jag om epilepsi, att leva
med sjukdomen och dess olika nyanser
som om det vore att dta knackebrdd. Det dr
inte langre nagot skrammande.

Pensionsaren innebar en ny roll
Né&r Taina fyllde 64 ar kénde hon sig i god
form. Hon ville inte ga i pension dnnu. Av
pensionsraknaren framgick det att pensio-
nen skulle bli ndgot hogre om hon arbetade
drygt ett ar till. Samtidigt skulle hon fa gott
om tid att anpassa sig till livsforandringen.

Pensioneringen gick till slut nastan obe-
markt forbi, eftersom hennes makes sjuk-
domar borjade samtidigt.
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-Vid den tiden var jag redan min
makes heltidsforare. Jag korde honom till
lakaren och sjukskoterskan och skotte
andra drenden.

Nar pensionen borjade blev Taina narsta-
endevardare. Darefter férandrades roller-
na hemma.

- Det hdr dr en intressant blandning av
allt mojligt. Jag ar maka, men jag haren
mycket mer mangsidig arbetsuppgift, fran
vard till hushallsarbete.

Som nérstdendevardare har Taina markt
att det inte nodvandigtvis ar latt att fa stod.
Till exempel kom den forsta ansékan om
transportstdd tillbaka som en bumerang,
men Taina ansokte ihardigt pa nytt.

Hennes tidigare utbildning och langa kar-
ridr har varit till nytta.

- Jag kan soka information och fylla i
ansokningar. Vi har ratt till de tjdnster som
tillhor oss.

Valbefinnande och ork i fokus

I sin vardag med epilepsi lagger Taina sar-
skilt stor vikt vid nagra saker. Till exempel
kor hon inte bil nar hon ar trott. Dessutom
forsoker hon ata regelbundet och dven i
ovrigt ta val hand om sig sjalv.

Om Taina skulle ge sitt yngre jag rad,
skulle det vara tva.

- Det forsta dr att ta hand om sin halsa
och allmanna kondition. | den utstrackning
som ar rimligt och som sjukdomen tillater.

Under yrkeskarridren var motion en vik-
tig fritidssysselsattning for Taina. Hon jog-
gade mycket och gick pa dans ett par géang-
eriveckan. Sedan hon gick i pension och
vardagen forandrades har motioneran-
det blivit mindre. De manga sysslorna i det
egna hemmet, som att klippa graset och
skotta snd, fungerar dock som motion.

Ett annat nyttigt rad som Taina vill lyfta
fram &r att det &r bra att ha nagot viktigt
och meningsfullt i livet utanfor arbetet. For
henne har det inneburit familjen, som foér
narvarande bestar av maken samt en dot-
ter och tvd barnbarn. Dessutom har vanner
och foreningar, dér man traffar andra, alltid
spelat en stor roll.

- Som vuxen &r det svarare att knyta nya
vanskapsband, men behovet minskar inte
for det.

Taina har alltid varit aktiv i olika forening-
ar. | hennes beréttelse dyker da och da
atminstone den lokala epilepsiféreningen,
Epilepsiforbundet, fackféreningen, skid-
foreningen, orienteringsklubben och pen-
siondrsforeningen upp.

www.epilepsia.fi

Taina och Reijo féljer bland annat sport tillsammans och tittar pd film.

Nar Taina gick i pension minskade hon
sitt frivilligarbete, men hon har inte kunnat
halla sig helt i bakgrunden. Numera ar hon
sekreterare i pensiondrsforeningen. Dessut-
om besoker Taina regelbundet pensionars-
klubben tillsammans med sin make.

Deltagande pa distans 6ppnar
for nya mojligheter

Det ar fortfarande viktigt for Taina att lara
sig nya saker. Hon har till exempel deltagit i
en datorkurs som anordnats av pensionars-
foreningen och i webbseminarier fran Epi-
lepsiforbundet. Det ar bra att man kan del-

epilepsialiitto@epilepsia.fi

ta pa distans.
- Det passar mig bra att kunna stanga
dérren till bakrummet och delta hemifran.

Annars skulle jag kanske inte orka med allt.

Efter intervjun atergar Taina till sin var-
dag, dar meningsfulla stunder uppstar ur
vélbekanta rutiner. Pa eftermiddagarna
kokar hon en kanna kaffe och sétter sig vid
koksbordet tillsammans med sin make.

- Medan vi dricker kaffe och ater smor-
gasar pratar vi om alla viktiga saker. Oav-
sett om det handlar om dagens politik,
vad som hander i vérlden - eller om vi bara
minns det forflutna. |
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Kurssit ja verkkoryhmat

Jaettuja kokemuksia, parempaa parjaamista epilepsian kanssa ja virtaa
arkeen! Voit hakea kursseille ja ryhmiin tayttamalla sahkoisen hakemuksen
nettisivuillamme tai tilaamalla postitettavan hakemuksen. Toiminta on
maksutonta. Mahdolliset matkakulut jaavat itselle maksettaviksi.

Loydat kaikki vuoden 2026 kurssit ja verkkoryhmat tapahtuma-
kalenteristamme: epilepsia.fi/ajankohtaista/tapahtumat.
Tule mukaan!

KURSSIT EPILEPSIAA SAIRASTAVILLE AIKUISILLE
JA LAHEISILLE

Hyvinvoiva mina -kurssi vaikeaa tai harvinaista
epilepsiaa sairastaville ja ldheisille

Ke-pe 28.-30.10. Pajulahden urheiluopisto, Nastola
Vertaistukea ja vinkkeja epilepsian omahoitoon eli lilkuntaan,
ravitsemukseen, palautumiseen, uneen seka mielen hyvin-
vointiin. Hae viimeistaan 16.9.

Ensiaskeleet epilepsian kanssa -verkkoryhma
epilepsiaan vastasairastuneille

Kolme tapaamiskertaa ke-iltaisin 25.11.-9.12. epilepsiaa
sairastaville ja laheisille. Vertaistukea ja asiantuntijoiden
alustuksia uuden tilanteen tueksi. Hae viimeistaan 3.11.

Aivovoimaa-verkkoryhma: Muisti, vireys ja arki
epilepsian kanssa

Kolme tapaamiskertaa ke-iltaisin 25.11.-9.12. epilepsiaa
sairastaville ja [dheisille. Kokemusten vaihtamista ja asiantunti-
joiden alustuksia epilepsiasta, tiedonkasittelyn haasteista ja
arjen parjaamista lisaavista keinoista. Hae viimeistaan 3.11.

KURSSI EPILEPSIAA SAIRASTAVIEN LASTEN
VANHEMMILLE

Valon pisaroita -verkkokurssi alle 18-vuotiaiden
pitkaaikaissairaiden ja vammaisten lasten
vanhemmiille

Neljd tapaamiskertaa ti-iltaisin 27.10.-17.11. Tukea
vanhempana jaksamiseen ja omiin voimavaroihin luovien
menetelmien ja keskustelujen avulla. Hae viimeistaan 27.9.

Vertaistukea
verkkotapaamisista

Verkkotapaamiset ovat kertaluonteisia Teams-tapaamisia
eri aiheista. Tutustu ja tule mukaan keskustelemaan tai vain
kuuntelemaan!

+ 30.9. klo 17, Mielen hyvinvointi ja epilepsia

« 8.10.klo 17, Epilepsiaa sairastavien lasten tapaaminen
(ala- ja yldkouluikéiset)

+ 6.10.ja 20.10. klo 17.30, Epilepsia aivovaurion
seurauksena

« 10.11. klo 17, Vastasairastuneiden lasten vanhemmat

« 1.12. klo 17, Nainen ja epilepsia

+ 10.12. klo 17, Epilepsiaa sairastavien lasten tapaaminen
(ala- ja ylakouluikéiset)

Lisditietoja: epilepsia.fi/ajankohtaista/tapahtumat

Kuva: iStock.com/Maksym Belchenko

EPILEPSIALEHTI
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Kerro, mita mielta olet
Epilepsialehdesta!

Mielipiteesi on meille tarkea. Vastausten avulla
kehitamme lehtea ja raportoimme siita rahoittajallemme.
Vastaaminen on helppoa. Leikkaa sivu irti, taita

keskeltd ja teippaa kiinni. Postimaksu on maksettu
puolestasi. Vastaathan kyselyyn 30.11.2026 mennessa.

Voit vastata myos verkossa:
www.epilepsia.fi/ajankohtaista/epilepsialehti

Lammin kiitos vastauksistasi!

1. Mita mielta olet Epilepsialehdesta?

erittdin melko eihyva melko erittain
huono huono eikd huono hyva hyva
Miksi?

2. Kuinka tarkasti luet lehden?
O Kokonaan tai lahes kokonaan
O Luen muutaman jutun
Q Silmailen vain otsikot

O En lue lehtea

3. Missd muodossa haluaisit lukea lehtea jatkossa?
O Perinteisena lehtena
O Verkkolehtena
O En osaa sanoa

4. Millaista siséltoa luet lehdestd mieluiten?
Rastita kolme tarkeinta.

Q Artikkeleita epilepsian hoidosta
O Tietoa epilepsiatutkimuksesta
Q Artikkeleita hyvinvoinnista

Q Kokemustarinoita

Q Nuorten palstaa

Q Paakirjoituksen

Q Ajankohtaisia uutisia

Q Kolumneja

O Jotakin muuta, mita?

www.epilepsia.fi epilepsialiitto@epilepsia.fi

5. Onko lehden sisdlto mielestasi

taysin -~ melko ensamaa melko  tdysin

eri eri enka eri samaa samaa
mieltd  mieltd mielta mieltd  mielta
O O O O O

Ymmarrettavaa

o O O O O
Tunnelmaltaan Q Q Q Q Q

toiveikasta

6. Arvioi oman kokemuksesi perusteella seuraavia vaittamia.

téysin - melko ensamaa melko  tdysin
eri erimieltd enkderi samaa samaa
mielta mielta mieltd  mielta

Lehden sisalto on

tarj t tietoa,
pavonmodnzs O O O O O
arjessani.

Lehden sisalto on
tehnyt epilepsiaan
liittyvia asioita
ymmarrettavammiksi.
Lehden sisaltod on
tarjonnut minulle
vertaistukea.

Lehden sisaltd on
lisannyt kasitystani
epilepsian moni-
muotoisuudesta.

Lehden sisalto on
vaikuttanut myontei-
sesti epilepsiaan
liitettyihin mielikuviin.

o O O O
o O O O
o O O O
o O O O
o O O O

7. Haluatko antaa vield muuta palautetta tai juttuvinkin?

Saako avointa palautettasi kdyttaa viestinnassamme
(esim. nettisivuilla tai somessa)?

(ks () Ei

Taustatietiedot ka

O minulla tai ldheiselldni on oma- 17 vuotta tai alle

kohtainen kokemus epilepsiasta 18-29 vuotta

O kohtaan tydssani epilepsiaa 30-62 vuotta

sairastavia

Q joku muu

63-79 vuotta

00000

80 vuotta tai yli
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epilepsialiitto

Epilepsialiitto ry
tunnus 5005644
00003 VASTAUSLAHETYS

Epilepsialiitto
maksaa
postimaksun
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Taita, teippaa tai nido kiinni ja lahetd 30.11.2026 mennessa.

EPILEPSIALEHTI
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epilepsialiitto

Epilepsialiitto ry - Epilepsiférbundet rf on vuonna 1969 perustettu potilasjarjesto. Tarjoamme tietoa, vertaistukea ja aitoja kohtaamisia
eri puolilla Suomea. Lisaksi teemme vaikuttamisty6ta ja ehkdaisemme ennakkoluuloja ja syrjintaa.

Epilepsialiiton yhteystiedot

Epilepsialiitto ry, Malmin kauppatie 26, 00700 Helsinki

p. 09 350 8230, epilepsialiitto@epilepsia.fi

Henkilokunnan yhteystiedot l0ydat nettisivuiltamme, epilepsia.fi

Olemme tukenasi ja autamme mielelldan!

Soita meille, kun kaipaat tukea ja haluat jutella asioista.
Voit kysya esim. epilepsiasta, sosiaaliturvasta ja
vertaistuesta. Autamme sinua eteenpain.

p. 09 350 8230 (maanantaisin, keskiviikkoisin ja torstaisin)

Lahjoita

Lahjoittamalla tuet epilepsiaa sairastavia ja heidan laheisidan.

Lahjoita sivuillamme epilepsia.fi/lahjoita
Voit my0s lahjoittaa MobilePaylla lyhytnumeroon 26306 tai

suoraan Epilepsialiiton lahjoitustilille:

F135 5541 2820 0204 29, OKOYFIHH

Poliisihallituksen myontama rahankerdyslupa (RA/2020/1561)

JASENREKISTERI JA TIETOSUOJA Epilepsialiiton keskustoimisto yll&pitda yhdessa paikallisyhdistysten kanssa keskitettya jasenrekisteria jasenlehden ja
-kirjeiden postitusta, jdsenmaksujen laskutusta ja muuta yhteydenottoa varten. Tietoja ei luovuteta Epilepsialiiton ulkopuolelle lukuun ottamatta nimi- ja
osoitetietojen lahettamista kirjapainoon Epilepsialehden postittamiseksi. EU:n tietosuoja-asetuksen mukaisiin tietosuojaselosteisiin voi tutustua epilepsia.fi-
sivulla. Tietosuojaselosteet ovat saatavissa my0s Epilepsialiiton keskustoimistolta.

Epilepsiayhdistysten yhteystiedot

Epilepsialiittoon kuuluu 20 paikallista epilepsiayhdistystd, joissa on yli 5 000 jasenta. Tutustu sinua lahelld olevaan yhdistykseen ja
tule mukaan! Tarkemmat yhteystiedot ja aukioloajat |0ydat osoitteesta www.epilepsia.fi/yhdistykset.

ETELA-KYMI (KOTKA)
050 561 6679, ark. klo 12-20
etelakymen@epilepsia.fi

ETELA-POHJANMAA (SEINAJOKI)
0442311 885
tuomas@koivuniemi.eu

JOENSUUN SEUTU (JOENSUU)
044 255 8687
toimisto.joensuunseutu@epilepsia.fi

KALA- JA PYHAJOKILAAKSO (NIVALA)
0505116197
tarja.hannele.viitala@gmail.com

KANTA-HAME (HAMEENLINNA)
AnttiJussi.koti@gmail.com

KESKI-POHJANMAA - MELLERSTA
OSTERBOTTEN (KOKKOLA, KARLEBY)
050 056 4251
keskipohjanmaa@epilepsia.fi

KESKI-SUOMI (JYVASKYLA)

040768 1717
toimisto.keski-suomi@epilepsia.fi

www.epilepsia.fi

KUOPION SEUTU (KUOPIO)
040 777 1216 (ma-pe klo 9-17)
toimisto.kuopionseutu@epilepsia.fi

LAPIN ALUE (ROVANIEMI)
040519 8981
lapinalue@epilepsia.fi

MIKKELIN SEUTU (MIKKELI)
050532 3093
mikkelinseutu@epilepsia.fi

PIRKANMAA (TAMPERE)
0452111810
pirkanmaa@epilepsia.fi

POHJOIS-KYMI (KOUVOLA)
040 724 9989
paivi.holttad@gmail.com

POHJOIS-POHJANMAA (OULU)
040578 7011
toimisto.pohjoispohjanmaa@epilepsia.fi

PAIJAT-HAME (LAHTI)
044 309 3001 (ma klo 11-13)
toimisto.paijat-hame@epilepsia.fi

epilepsialiitto@epilepsia.fi

RAUMAN SEUTU (RAUMA)
040 569 2941
raumanseutu@epilepsia.fi

SATAKUNTA (PORI)
044 292 2994
satakunta@epilepsia.fi

TURUN SEUTU (TURKU)
040630 5651
toimisto.turunseutu@epilepsia.fi

VAASAN SEUTU - VASANEJDEN (VAASA - VASA)
0451241771
jukka.vaasanseutu@epilepsia.fi

VAKKA-SUOMI (UUSIKAUPUNKI)
040 721 0480
vakkasuomi@epilepsia.fi

UUSIMAA (HELSINKI)
050 535 4009 (ti-to klo 10-14)
toimisto.uusimaa@epilepsia.fi

23



KAVERIKAHVILAT [ -

SYKSY 2026

/ %-h:q E f?f :\\.

\ f'# WY Y

Kaverikahvilassa tapaat rennossa tunnelmassa
muita epilepsiaa sairastavia ja heiddn ldheisidédn.
llmoittautumista etukdteen ei tarvita, voit vain
tulla paikalle. Tarjoamme kahvin ja pullan!

Tarkista ajantasaiset tiedot, epilepsia.fi/kaverikahvila

HELSINKI

Paikka: Robert's Coffee Kamppi,
Kampinkuja 2 (séhkotalo)

Aika: 8.9.,6.10.,3.11., 1.12. klo 16-18
Paikka: Magnolia Coffee & Bakery, Mall of
Tripla 4. krs. Fredikanterassi 1

Aika: 7.9.,5.10.,2.11.,7.12. klo 16-17.30
Yhteystiedot: p. 050 535 4009

VANTAA

Paikka: Espresso House Flamingo, 2. krs.,
Tasetie 8

Aika: 15.9.,13.10.,10.11., 8.12. klo 13-15
Yhteystiedot: p. 050 535 4009

ESP0O0

Paikka: Espresso House, Iso Omena, 1. krs.,
Piispansilta 11

Aika: 16.9., 14.10.,11.11.,9.12. klo 9.30-11
Yhteystiedot: p. 050 535 4009

NUMMELA VIHTI

Paikka: Kahvila Presso,

Prisman kauppakeskus, Naaranpajuntie 3
Aika: 30.9.,28.10.,25.11. klo 17-19
Yhteystiedot: p. 050 535 4009

TAMPERE

Paikka: Fazer Café, Tempon talo,
Hameenkatu 15

Aika: 14.9.,12.10.,9.11., 14.12. klo 16.30-18.30

Yhteystiedot: p. 050 590 9903

JYVASKYLA

Paikka: Ravintola Elo (Forum),
Kauppakatu 22

Aika: 29.10. klo 13-15

Aika: 24.9.,26.11. klo 17-19
Yhteydenotot: p. 050 360 7246

KUOPIO

Paikka: Ramin konditoria,
Kauppakeskus Sektori, Puijonkatu 23
Aika: 8.9.,22.9.,6.10.,20.10.,3.11.,17.11.
klo 14-16

Yhteystiedot: 040 777 1216

MIKKELI

Paikka: Rami Akseli, Kauppakeskus Akseli,
Hallituskatu 7

Aika: 21.10., 16.12. klo 16.30-18
Yhteystiedot: p. 050 591 2572

LAHTI

Paikka: Alex & Ines (Sokos Lahti),
Aleksanterinkatu 19
Aika: 8.9.,13.10., 10.11.,8.12. klo 15-17

Yhteystiedot: jaana.tossavainen82@gmail.com

Paikka: Kemin Kulttuurikeskuksen Kahvila,
Marina Takalon katu 3

Aika: 9.9.,7.10.,4.11.,2.12. klo 14-16
Yhteydenotot: lapinalue@epilepsia.fi

TORNIO

Paikka: Cafe Rohkifiini, Eliaksenkatu 4
Aika: 10.9., 8.10.,12.11. klo 14-16
Yhteydenotot: lapinalue@epilepsia.fi

TURKU

Paikka: Espresso House, Yliopistonkatu 23
Aika: 30.9.,28.10., 25.11. klo 16.30-18.30
Yhteystiedot: toimisto.turunseutu@epilepsia.fi

SALO

Paikka: Cafe Figaro, Kauppakeskus Plaza
Aika: 9.9.,4.11. klo 17.30-18.45
Yhteystiedot: toimisto.turunseutu@
epilepsia.fi

PORI

Paikka: Espresso house, Puuvilla,
Satakunnankatu 14

Aika: 24.9.,29.10.,26.11.,10.12. klo 17-19
Yhteystiedot: p. 044 292 2994

FORSSA

Paikka: Antin Konditoria, Kasityoladiskatu 24
Aika: 23.9.,21.10. klo 16.30-19

Paikka: Pikku Pristina, Hdmeentie 11

Aika: 9.12. klo 17.15-19.30

Yhteystiedot: p. 0400 871 169

TAMMELA

Paikka: Kahvila-Konditoria Tammenterho,
Hakkapeliitantie 3

Aika: 18.11. klo 16-17

Yhteystiedot: p. 0400 871 169

ouLU

Paikka: Kahvila Paljetti,

Kulttuurikeskus Valve, Hallituskatu 7

Aika: 30.9.,28.10., 25.11. klo 17.30-19
Yhteystiedot: toimisto.pohjoispohjanmaa@
epilepsia.fi

NIVALA

Paikka: Nivalan Juttutupa, Toritie 9
Aika: 6.10. klo 12-16 ja 20.10. klo 15-20
Yhteystiedot: p. 050 511 6197

HAMEENLINNA

Paikka: Picnic, Kauppakeskus Goodman,
Kaivokatu 7

Aika: 29.9., 27.10., 24.11. klo 17-18.30
Yhteystiedot: p. 0400 676 223

JOENSUU

Tarkista ajankohdat:
epilepsia.fi/kaverikahvilat
Yhteystiedot: p. 044 333 1203
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